B rozhovor

Dovolte, abych se predstauvil

Jmenuji se Tomas Németh, 28. fijna mi byly dva roky a jsem Stast-
né a spokojené dité, protoze mam rodice, ktefi mé miluji. Moje
maminka je internistka, ale ted' je se mnou doma, tatinek je neu-
rolog v nemocnici v Novém Mésté na Moravé. Bydlime ve ZdaFe
nad Sazavou a ¢leny Orla jsme v Kufimi. Maminka odtud pochazi.
Miluji plavani, rad cvicim a mam rad zvifata, hlavné pejsky. Jsem
jesté maly a tak kazdy den stale objevuji nové véci, rad se ucim
a vsechno mé zajima. Spolecné s celou rodinou ¢elime nemoci, kte-
rou jsem na svoji zivotni pout dostal. Trpim Duchenneovou svalo-
vou dystrofii. Nevim, co pfesné mé v budoucnu ceka, ale s jistotou
vim to, Ze prat se budu statecné. Dar Zivota bych si rad uchranil co
nejdéle a vérim, Ze i s vasi pomoci se mi to bude dafit. Tom

S maminkou, MUDr. Hankou Némethovou, jsme se seSly v malé
kavarné a docela dlouho si povidaly o vSem mozném. Jen tomu,
pro¢ jsme si daly rande jsme se stale vyhybaly. Obé jsme citily
napéti, rozpaky a najednou jsem nevédéla jak se ptat, jak volit
slova. V zapéti mi doslo, Zze tohle bude mij nejtézsi rozhovor,
ktery jsem pro casopis Orel délala.

A Ja jsem se o Tomaskové nemoci
dozvédéla od své dcery, ktera je tvo-
ji dlouholetou kamaradkou. Nabidla
jsem formu pomoci uz nékdy v lété.
Pfiznam se, Ze jsem si poprvé uvédo-
mila, jak tézké je pro vas rozhodnu-
ti pomoc prijmout a pustit do svého
soukromi verejnost.....

Za podniknuté kroky z Vasi strany Vam chci
podékovat, konkrétné moje rodina tuto
pomoc vnima velmi pozitivné, ze strany ro-

diny manzela byl zpoc¢atku problém v tom,
Ze si dlouho nechtéli pfiznat, Ze neni UpIné
vsechno v pofddku. Prosté jim smifeni se
se skuteCnosti trvalo trochu déle. A také si
uvédomujeme, Ze ne vsichni pibuzni tusi
vaznost nemoci, protoze to prosté nikomu
neffkame. Ti nejblizsi ale chapou, Ze Tomé-
Sek bude potfebovat pomoc a nebudeme
na zvladnuti toho, co pfijde, sami. V ¢lo-
véku musi uzrat rozhodnuti neuzavrit se.

A Neslozila jsi ruce do klina, ale ak-
tivné se podilis na informativnich ma-
teridlech o nemoci. Tim, Ze jsi lékarka,
mas k tomu blizko.

Ano, spolupracuiji s Parent Projectem, coZ
je spolek, sdruzujici rodice stejné nemoc-
nych déti. Nabidla jsem jim moznost sepsat
doporucenf pro jednotlivé faze onemocné-
ni. Zatim jsem sepsala prvni broZurku, ktera
bude slouzit rodi¢lim jako takovy navod po
stanoveni diagndzy. Mym cilem je podat
co nejaktudinéjsi a nejsrozumitelnéjsi for-
mou informace a praktické rady, jak dal na
zakladé vlastni zkusenosti. Dalsi doporuce-
ni budu sepisovat na zakladé dotaznik( od
rodi¢d a snad i ve spolupraci s odbornymi
lékafi na tuto diagnozu. K této aktivité mé
inspirovaly pobyty rodin s détmi, které jsem
v |été absolvovala. Byla jsem oslovena,
abych kandidovala do vykonného vyboru
Parent Projectu a aktualizuji odborné texty
na webovych strankach.

A Pro nasi predstavu, jak probiha
lécha?

Lék, ktery by fesil pficinu onemocnéni,
zatim neexistuje. V Brné je veden pou-
ze registr svalovych dystrofii a v pfipadé
vhodné klinické studie umoZiuje zapojit
pacienta do experimetalni lécby. Speciali-



zované pracovisté je pouze ve FN v Moto-
le. Od dvou let, coZ Tomik pravé dovrsil, je
mozné vyuZzit rehabilitacni pobyt v 1aznich.
Rehabilitace predstavuje stéZejni soucast
péce na cely Zivot, proto se snazim cviceni
pojmout jako hezkou spole¢nou chvilku.
Pfece jen — nejlepsi rehabilitaci jsou ruce
maminy. Existuje doplnék stravy Protandim,
ale neni v CR registrovany a s dostupnosti
je samozfejmé problém. Rodice jej shani
a nechdvajf posilat z USA od znamych, kde
je voIné v prodeji. ManZel preparat sehnal
ve Velké Britanii, zvefejnili jsme tuto cestu
a pro dvé rodiny jsme doplnék i sehnali.
Ale platf - ¢im vzacnéjsi, tim drazsi....

A Kdy: je rec o financich, zfejmé bude
vas rodinny rozpocet napjatéjsi....
Vim od ostatnich rodica, ktefi fesi podob-
nou situaci, Ze okamzité od sdéleni dia-
gnozy svalové dystrofie si musi zacit délat
financni rezervu. Ke kazdé pomdcce, hra-
zené ze zdravotniho pojisténi, je potieba
dokoupit spoustu doplrikd, musime poci-
tat s Upravou bytu na bezbariérové byd-

leni, specialni postel, rehabilitacni a lazen-
ské pobyty, kaslaci asistent, pomdcky na
dechovou rehabilitaci, nesmirné dadlezité
je plavani. Naklady se pry vySplhaji pfes
sto tisic korun ro¢né....Ja si nestézuji, jen
fikam, co vim od ostatnich. Uvidime.

A Tady pravé Orel nabizi pomoc. Vy-
konné predsednictvo rozhodlo o tom,
Ze zfidime sbirku s transparentnim
uctem, na ktery mize kdokoliv pfi-
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spét. Dozvi se z ného nejen pfijmy,
ale hlavné na co byly financni pro-
stfedky pouzity. Nasi snahou bude
oslovit nejen nase cleny na ustred-
nich akcich, ale vyzvat i jednoty. Uz
se mi ozyvaji z riznych mist s tim, Ze
usporadaji charitativni koncerty nebo
sportovni akce na podporu Toma.

Nesmirné si toho vazime a dékujeme.
Ptala se MILUSE MACKOVA

Duchenneova svalova dystrofie je nejcastéjsSim typem svalové dystrofie, pfedstavuje vsak i formu

absenci tohoto proteinu. Dodnes se jedna o smrtelné onemocnéni, které neumime lécit. Chlapci se
rodi zdravi, dochazi k postupnému nartstu svalové slabosti, ktera postihuje nejdrive dolni koncetiny
a panevni svaly, pozdéji jsou postizeny svaly hornich koncetin, krku, dechové a srdec¢ni svaly.

Sestry a bratfi, vaZeni ¢tenafi,

Pozadala jsem svého zna-

mého, nyni mozna uz i va-
Seho znamého pisnickare
Pavla Helana, kterému
je Orel i lidé v ném bliz-
ci. Panuje obecny nézor,
Ze pokud néjaka znama 3
osobnost néco podpofi,
je v&tsi Sance na Uspéch.
Jdeme s dobou. Pavel se
stal medidlni tvar{ a partnerem nasi charitativni pomocdi a urcité
spolecné domluvime i néjakou konkrétnf akci.

Pokud i vy mate zajem podpofit sbirku nebo usporadat kon-
krétni akci a potfebujete vice informaci, ozvéte se mi pro-
sim na mackova@orel.cz, nebo mob. 775 307 292.
Dékujeme viem. MILUSE MACKOVA

Orel si nasel ve spolecnosti svo-
je misto. Déti, mladez, dospéli
i seniofi sportujf, navstévuji kul-
turni akce, hrajf divadla, tancujf
a vsichni spole¢né chodime na
pouté. V Orlu je misto pro vsech-
ny. Umime také pomahat. Doka-
zali jsme to pfi sbirce na obnovu
8. zastaveni kfizové cesty na Svatém Hostyné.
Nabizi se nam $ance, dat $anci. Malému Tomovi, ktery to
nebude mit v Zivoté lehké. Nedavno studenti vymysleli
heslo, které se velmi ujalo - s Orlem vzlétnete vy3". Pojd-
me spolecné zpfijemnit jeden Zivot, byt oporou rodicdim
a dat obsah prazdnému slovu charita. Vzlétnéme vys.....
STANISLAV JURANEK, starosta Orla CR

Vefejna sbirka je registrovana pod ¢.j.S-JMK/185810/2016/0SPZ. Dékujeme vam za jakoukoliv
finanéni ¢astku, kterou Toma podpofite na transparentnim u¢tu 545545545/0100. Prispét Ize
i v hotovosti vkladem do pokladny na ustrfednim sekretariaté nebo na nékterych ustrednich akcich.

www.orel.cz



